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3–6 июля 2009 г. в Москве состоялся IV Европейский педиатрический конгресс, в рамках которого 3 июля
было проведено заседание ведущих специалистов в лечении пациентов с муковисцидозом в Российской Фе
дерации. Председательствовали руководитель Российского и Московского центров муковисцидоза, заслу
женный деятель науки РФ, проф. Н.И.Капранов, директор НИИ АХТ Смоленска, проф. Р.С.Козлов и веду
щий научный сотрудник ФГУ НИИ пульмонологии ФМБА РФ, заведующая лабораторией муковисцидоза
ФГУ НИИ пульмонологии, к. м. н. Е.Л.Амелина. Обсуждались распространенность муковисцидоза в РФ, вы
живаемость пациентов и основные факторы, влияющие на смертность среди этих больных.
Основной причиной летальности при муковисцидозе является дыхательная недостаточность, которая
быстрее развивается у пациентов, инфицированных Pseudomonas аeruginosa, и становится причиной смерти
90 % больных. Так, у детей с обнаруженной P. аeruginosa 8летняя выживаемость в 2,6 раза ниже, чем у неин
фицированных. Именно поэтому так важны для этих пациентов своевременные методы диагностики и конт
роля синегнойной инфекции.
Среди докладов был представлен отчет о применении в России оригинального тобрамицина в форме
раствора для ингаляций 300 мг / 5 мл (ТОБИ) у 50 пациентов от 3 до 36 лет. Данный препарат продемонстри
ровал высокую эффективность и безопасность. Особо следует отметить, что при терапии ТОБИ у пациентов
снижался титр P. аeruginosa вплоть до эрадикации, улучшалась и стабилизировалась функция легких. Мы
уверены, что применение ТОБИ в России увеличит продолжительность жизни пациентов и улучшит их со
циальную адаптацию.
Терапия ТОБИ является жизненно важной для больных муковисцидозом. На этом основании мы просим
включить ТОБИ в "Перечень жизненно необходимых и важнейших лекарственных средств" и "Перечень ле
карственных средств, предназначенных для лечения больных злокачественными новообразованиями лим
фоидной, кроветворной и родственных им тканей, гемофилией, муковисцидозом, гипофизарным наниз
мом, болезнью Гоше, рассеянным склерозом, а также после трансплантации органов и (или) тканей".
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